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Hintergrund \

* Instrumente zur Erfassung der Lebensqualitat von Menschen mit \
Demenz sind kaum linguistisch validiert und ihre Reliabilitat ist nicht
zufriedenstellend [1].

* Das ICEpop CAPability measure for older people (ICECAP-O) basiert
auf den Préferenzen dlterer Menschen und berticksichtigt individuelle
Verwirklichungschancen (capabilities) in finf Dimensionen:
Verbundenheit, Sicherheit, Rolle, Freude, Unabhéngigkeit (Abb. 1).

e Unklar ist, ob das ICECAP-O auch fiir Menschen mit Demenz
angemessen ist und ob es sich furr eine Fremdeinschdtzung eignet.
Eine Untersuchung zur deutschen Proxy-Version zeigt signifikante
Abweichungen zwischen unterschiedlichen Proxies im Setting
Pflegeheim [3], was eine unzureichende Reliabilitdt nahelegt.

* Eine linguistische Validierung der deutschsprachigen Selbst- und
Fremdeinschatzungsversion liegt bislang nicht vor.

Methode

« Linguistische Validierung der deutschen Version des ICECAP-O \

* Eingebettet in die Kohortenstudie des Actifcare Projektes
(http://www.actifcare.eu) mit drei Befragungszeitpunkten (zu Beginn,
nach 6 & 12 Monaten).

* Einschlusskriterien: Menschen mit einer diagnostizierten Demenz,
die zu Hause leben und bisher keine professionelle Pflege erhalten,
sowie deren Bezugspersonen.

* Kognitive Interviews mit einer Gelegenheitsstichprobe der

Teilnehmenden zum letzten Befragungszeitpunkt: Menschen mit
Demenz (Selbsteinschdtzung) und Angehérige (Proxies).

* Verbal probing [4] basierend auf dem Four-Stage Model of the Survey
Response [4] und dem Capability Ansatz [2] mittels
leitfadengestitzter kognitiver Interviews.

* Die Antworten wurden inhaltsgetreu notiert und inhaltsanalytisch /

._von zwei Wissenschaftlern ausgewertet. //’

Ergebnisse

* Befragung von n=10 Angehérigen (n=8 weiblich, 53-85 Jahre, n=8
Partner/innen) und n=5 mit Menschen mit Demenz (n=1 weiblich,
60-77 Jahre, MMST 15-29 Punkte).

Teils unklare Abgrenzungen zwischen den Dimensionen
Verbundenheit, Rolle und Freude. (selbst- & Proxy)

Interpretation der Dimension Rolle schwierig. (Proxy)

Verstandnis Capability Ansatz je nach Dimension unterschiedlich,
kaum Hinweise auf Verstandnis bei Sicherheit und Rolle. (proxy)

Nachvollziehbarkeit des Beantwortungsprozesses variiert je nach
Dimension. (Proxy)

Befragung der Menschen mit Demenz sehr kurz, allerdings Hinweise

auf grundsétzliches Verstandnis der Dimensionen. /

Zeitrahmen zur Beantwortung variiert zwischen Tagen, Wochen
Monaten bis hin zu Jahren. (seibst- & Proxy) _,____./

Diskussion
* Die Ergebnisse der linguistischen Validierung des ICECAP-O stellen

trotz der kleinen Stichprobe die Inhaltsvaliditat in Frage.
 Verstandnis des Capability Ansatzes nicht durchgangig erkennbar,

sodass fraglich ist, ob das Konzept bei der Ubersetzung angemessen
erhalten wurde.

* Eine bessere Anleitung zur Beantwortung, auch hinsichtlich des
Zeitrahmens, konnte die Inhaltsvaliditdt verbessern.

* Weitere methodische Arbeiten sinnvoll, bevor das Instrument fur den
Einsatz in Studien mit Menschen mit Demenz oder als Proxy- /

. Instrument empfohlen werden kann.
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D

Moment am besten beschreibt. Bitte setzen Sie nur einen Haken pro Frage.

Bitte setzen Sie einen Haken (V) an der Aussage, die Ihre Lebensqualitit im ‘

1. Liebe und Freundschaft (Verbundenheit)
Ich (er/sie) kann all die Liebe und Freundschaft haben, die ich (er/sie) will
Ich (er/sie) kann viel von der Liebe und Freundschaft haben, die ich (er/sie) will

Ich (er/sie) kann ein wenig von der Liebe und Freundschaft haben, die ich (er/sie) will

Ich (er/sie) kann keinerlei von der Liebe und Freundschaft haben, die ich (er/sie) will

Was verstehen sie unter ,Liebe und
Freundschaft” haben kénnen“?

Actifcare

 Liebe st Innigkeit, Ausdruck von
Gefiihlen, Umarmung. Liebe betrifft den
engen Kreis. Freundschaft betrifft ganz
viele ~ auch Menschen die weiter weg

sind.“ (Angehérige)

2. Gedanken uiber die Zukunft (Sicherheit)

Ich (er/sie) kann tber die Zukunft ohne Sorgen nachdenken

|

Ich (er/sie) kann mit wenig Sorgen (ber die Zukunft nachdenken
Ich (er/sie) kann tber die Zukunft nur mit einigen Sorgen nachdenken

Ich (er/sie) kann tber die Zukunft nur mit groRen Sorgen nachdenken

Kénnen Sie den Unterschied
beschreiben zwischen ,,Uber die
Zukunft nachdenken” und ,,Uber die
Zukunft nachdenken kénnen”?

 Ich kann diese Frage nicht
beantworten, da mein Mann nicht an
die Zukunft denkt.” (Angehérige)

3. Dinge tun, durch die ich man sich geschatzt fiihlt (Rolle

Ich (er/sie) bin (ist) in der Lage alle Dinge zu tun, durch die ich mich rel'\m*gessh(t t f]

Ich (er/sie) bin (ist) in der Lage viele Dinge zu tun, durch die die ich mich (er/sie sich) geseh

Ich (er/sie) bin (ist) in der Lage einige Dinge zu tun, durch die die ich mich (er/sie sich) geschatz

Was verstehen Sie unter ,,Dinge tun,
durch die man sich geschétzt fiihlt?

,Ich méchte gern Dinge tun, die
andere anerkennen.” (Person mit
Demenz)

Ich (er/sie) bin (ist) nicht in der Lage irgendwelche Dinge zu tun, durch die die ich mich (er/sie sich) geschtzt fiihle(t)

4. Freude und Vergniigen (Freude)

Ich (er/sie) kann all die Freude und das Vergniigen haben, die ich (er/sie) will

Ich (er/sie) kann nur wenig der Freuden und Vergniigen haben, die ich (er/sie) wi

Wie sicher sind Sie sich, dass [er/sie]
nur wenig Freunde und Vergniigen
haben kann?

sieht man aufgrund des Parkinson
Freude kaum an.” (Angehérige)

Ich (er/sie) kann viele der Freuden und Vergniigen haben, die ich (er/sie) will@ Da bin ich sehr unsicher - mein Mann
ill

Ich (er/sie) kann keinerlei Freude und Vergniigen haben, die ich (er/sie) will

5. Unabhdngigkeit (Unabhdngigkeit)

Ich (er/sie) bin (ist) in der Lage, véllig unabhéngig zu sein
Ich (er/sie) bin (ist) in der Lage, in vielen Dingen unabhéngig zu sein

Ich (er/sie) bin (ist) in der Lage, in einigen Dingen unabhéngig zu sein

A\

Ich (er/sie) bin (ist) nicht in der Lage, unabhéngig zu sein

Woran machen Sie fest, dass [er/sie]
in der Lage ist, in einigen Dingen
unabhéingig zu sein? Kénnen sie mir
beispielhafte Situationen nennen?

herausgesucht hat* (Angehériger)

,Dass er noch selbst Einkéufe téitigt und
+—LL_| auch besondere Angebote

Abbildung 1: Deutsche Version des ICECAP-O nach Makai (2014), Beispiele fiir verbal probes und exemplarisch ausgewéhlte Antworten.

Verstandnis der Verstandnis des Beantwortungs-
Angehdrige Dimension Capability Ansatzes prozess
i * Angemessen n=8 * Hinweise auf Verstindnis n=6 + Plausibel n=7

Verb & nden helt *  Unklare Abgrenzung n=1 *  Verstdndnis unklar n=4 * nicht beurteilbar n=3
Unbeantwortet n=1 *  Verstdndnis unklar bzw.

abweichend n=1

(Liebe=Sexualitdt)
Sicherheit * Angemessen n=8 * Hinweise auf Verstandnis n=3 < Plausibel n=5

Unbeantwortet n=1

Rolle

Unbeantwortet n=1

*  Keine Gedanken an die
Zukunft n=2

*  Perspektive unklar n=2

* Angemessen n=6

*  Unklare Abgrenzung zu
anderen Dimensionen n=2

Verstdndnis unklar n=7

* Hinweise auf Verstdndnis n=6
*  Verstdndnis unklar n=3
*  Nicht beurteilbar n=1

Nicht plausibel n=4
nicht beurteilbar n=1

Plausibel n=5
Nicht plausibel n=3
nicht beurteilbar n=2

*  Verstdndnis unklar bzw.
abweichend n=2 (negative
Deutung, eigene Haltung)

*  Perspektive unklar n=1

* Angemessen n=7 * Hinweise auf Verstindnis n=3
Freu d e *  Unklare Abgrenzung zu *  Verstdandnis unklar n=4
Unbeantwortet n=2 anderen Dimensionen n=3 *  Nicht beurteilbar n=3

@ i A Angemessen n=9 (allerdings  *
Unabha nglgke it meist verkiirztes Verstdndnis  «  Verstdndnis unklar n=2
auf alltagspraktische
Fdhigkeiten)

*  Verstdndnis unklar n=1

Hinweise auf Versténdnis n=8 «

Plausibel n=5

Nicht plausibel n=2
Antwort gedndert n=2
nicht beurteilbar n=1

Plausibel n=9
*  Nicht plausibel n=1

Tabelle 1: Ergebnisse der kognitiven Interviews mit zehn Angehérigen von Menschen mit Demenz.

Person mit Demenz Verstindnis der Dimension

Verbundenheit CIG IS
Verstdndnis unklar bzw. abweichend n=1 (Liebe=Sexualitdt)

*  Unklare Abgrenzung zu anderen Dimensionen n=1
Sicherheit * Angemessen n=4

*  Verstdndnis unklar bzw. abweichend n=1
Rolle *  Angemessen n=5 (allerdings ausschlieflich bezogen auf Anerkennung durch andere)
Unbeantwortet n=1
Fri * Angemessen n=4

eude *  Verstdndnis unklar bzw. abweichend n=1

Unabhin gl gkeit *  Angemessen n=5 (allerdings meist verkiirztes Verstindnis auf alltagspraktische

Féihigkeiten)

Tabelle 2: Ergebnisse der kognitiven Interviews mit fiinf Menschen mit Demenz.
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